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Salvaguardar o futuro? Perspetivas
de casais face a criopreservacao
do sangue do cordao umbilical

INTRODUCAO

As células estaminais presentes no sangue do cordao umbilical (SCU) podem ser utili-
zadas em diversas terapias através de transplantacao hematopoiética?, sendo que a sua efi-
ciéncia ja foi demonstrada em doencas como leucemias, linfomas, certas anemias, mieloma
multiplo, hemoglobinopatias e imunodeficiéncias. A realizacao bem-sucedida de terapias
com recurso a células estaminais do sangue do cordao umbilical levou ao estabelecimento
de bancos de criopreservacao de sangue do cordao umbilical (SCU) em varios paises. O
primeiro banco privado — Biocyte — surgiu em 1987, nos Estados Unidos. S6 mais tarde, em
1991, € estabelecido o primeiro banco publico, fundado no New York Blood Center, sendo
que Milao, Dusseldorf e Paris seguiram esta tendéncia nos anos seguintes (Sequeiros &
Neves, 2012, p. 5).

Em Portugal, o primeiro banco de criopreservacao de sangue e/ou tecido do cordao
umbilical, a Crioestaminal, foi estabelecido pelo setor privado, em 2003. Atualmente,
atuam no pais pelo menos seis® bancos de criopreservacdo. O banco publico, intitulado
LUSOCORD, entrou em funcdes oficialmente em 2009 (pelo Despacho do Ministério da
Saade n.° 14879/2009, de 2 julho) e funciona nas instalacdes do Centro de Histocompati-
bilidade do Norte. No entanto, a situacdo do banco publico em Portugal tem sido contro-
versa devido ao debate mediatico com base em alegacdes de ma gestdo e problemas com
o processamento de recolha das amostras. Pelo que tem sido dificil o acesso a informacao

(1) Centro de Estudos Sociais da Universidade de Coimbra.

(2) Os transplantes hematopoiéticos podem ser tipificados nas seguintes categorias: autélogos (células
estaminais do proprio individuo), alogénicos aparentados (células estaminais doadas por um familiar) e
alogénicos nao aparentados (células estaminais doadas por um individuo sem lagos familiares).

(3) Exclui-se da analise o Instituto Valenciano de Infertilidade — Clinica de Reproducéo Assistida, Lda.
por o site nao apresentar dados sobre criopreservacao.
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acerca do banco pelos cidadaos, mais particularmente pelos casais interessados neste ser-
vigo (Fabricio, 2012; Sequeiros & Neves, 2012; Silva, 2011).

No presente capitulo visa-se explorar os motivos presentes na decisdao de criopreser-
var o sangue do corddao umbilical junto de casais heterossexuais que utilizaram bancos
publicos ou privados em Portugal. Para o efeito foram realizadas 19 entrevistas semiestru-
turadas, almejando-se perceber em profundidade as perspetivas destes casais em relacao
aos riscos e beneficios desta tecnologia, os processos de tomada de decisao, os motivos
que conduzem a opcao entre um biobanco publico ou privado, assim como as expetati-
vas quanto a doagdo e preservacdo deste tipo de material biolégico. As entrevistas foram
transcritas pela propria investigadora e o anonimato dos interlocutores foi preservado pela
utilizacdo de nomes ficcionais. Neste estudo ndo se pretende analisar o discurso dos entre-
vistados/as, os excertos que serdao apresentados neste capitulo foram editados de forma
a evitar repeticdes, erros gramaticais, pausas e interjeicdes que nao acrescentam valor
a narrativa, mantendo sempre o sentido das palavras da versdo original da transcricao
(Duarte, 2004, p. 221).

Os resultados demonstram que os sentidos atribuidos a doacdo e preservacao deste
tipo de material biolégico sdo reveladores de diferencas de género, dificuldades no acesso
a informagdo e preocupagdes de variada natureza relacionada com a utilizacdo do mate-
rial biol6gico. Estes olhares revelam ainda que a percecdo de direitos e deveres dos cida-
daos surge orientada por uma conjugacao complexa e ambivalente entre responsabilidade
individual e coletiva. Particularmente ilustrativos desta altima dimensdo sdo os motivos
apresentados para a escolha entre um biobanco publico e privado: além de fatores como a
situacdo econémica do casal, o processo de tomada de decisao neste campo revela visdes
sobre «propriedade» do material biol6gico, perspetivas sobre seguranga e investimento
futuro na sadde, e, por fim, modalidades de (des)confianca nas institui¢des médicas e
cientificas.

O capitulo ancora-se no conceito «cidadania biolégica» ou «biocidadania» para desen-
volver a discussao (Rose & Novas, 2005). Este € um conceito amplamente utilizado nos
estudos sociais da ciéncia e tecnologia para compreender de que formas as ciéncias da vida
— em particular, a biologia e a medicina — tém contribuido para reconfigurar subjetivida-
des, identidades, direitos e deveres dos cidadaos e do Estado. De forma geral, esta nogao
diz respeito aos direitos e deveres associados a populacdes que sofrem algum tipo de pro-
blema biolégico (Rose & Novas, 2005). Uma vez que a criopreservacao do cordao umbilical
se refere ao armazenamento de material biolégico humano que podera vir a servir para
tratar ou curar, no futuro, uma doenca de um filho ou de um desconhecido, o conceito de
biocidadania pode auxiliar na compreensao das configuracoes de cidadania. Quais serdo
as reconfiguracOes identitarias, as subjetividades, as ideias de direitos e deveres do cida-
ddo que dai emergem? Surgirao nogdes de solidariedade e de dadiva, ou a criopreservacao
orienta-se para uma vertente individualista e utilitarista?
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MOTIVACOES PARA A CRIOPRESERVACAO DE SCU EM BANCOS PUBLICOS E
PRIVADOS

Uma vez que os bancos publicos e privados de criopreservacao de SCU diferem tanto nas
suas finalidades como nos seus principios e procedimentos, um dos objetivos deste capitulo
¢ explorar as percecoes que sao dirigidas aos bancos publicos e privados; compreendendo
em que medida podem ou ndo ter repercussoes nas representagdes dos cidadaos sobre os
seus «direitos e deveres» em relac@o a criopreservacgao.

Os bancos publicos de sangue do cordao umbilical sdao financiados através de fundos
publicos pela necessidade de promogao da satide pablica. Tendo como objetivo a maximiza-
cao do namero de transplantes em individuos com doencas graves, verifica-se que quando
ocorre a doacdo do cordao umbilical a um banco publico o casal abdica dos direitos rela-
tivos as células do cordao umbilical e estas passam a ser propriedade do respetivo banco.
Estas células sdo inseridas num registo mundial para serem, posteriormente, utilizadas
por individuos que necessitem de tratamento, sendo realgado que quando as amostras nao
cumprem os critérios necessarios a criopreservacao podem ser utilizadas para investiga-
cdo ou para controlo de qualidade®. Estes bancos baseiam-se assim, de forma geral, nos
«principios de altruismo, gratuitidade, confidencialidade e créditos de qualidade maxima»
(Brown & Kraft, 2006, p. 315) e tém como objetivo a recolha de sangue do cordao umbilical
de tipos imunolégicos raros — particularmente de minorias étnicas — para os quais € dificil
de encontrar um dador de medula 6ssea compativel (Brown & Kraft, 2006).

Por outro lado, os bancos privados de sangue do corddo umbilical, devido ao seu
autofinanciamento, demonstram caracteristicas comerciais e utilitaristas. Por outras
palavras, quando um casal decide pagar para criopreservar o sangue do cordao umbili-
cal, esta a investir na possibilidade de um tratamento através de transplante autélogo,
este sangue apenas € utilizado para a propria familia, as células s6 podem ser disponibi-
lizadas com a apresentacido de uma autorizacdo escrita dos pais (ou da crianga quando
atingir maior de idade) e ndo podem ser utilizadas para fins de investigacao cientifica®
(Busby, 2010, p. 23).

Independentemente das utilizagdes do cordao umbilical, a nivel clinico sao de notar
as diferencas de enfoque e estratégia entre o setor privado e o publico. O setor privado
justifica o seu investimento com os futuros desenvolvimentos na area da engenharia rela-
cionada com a biologia (fissue engineering), ao passo que o setor publico foca-se nas uti-
lizagbes atuais do sangue do cordao umbilical — doengas raras do sangue e imunoldgicas
e em situacdes em que o transplante de medula 6ssea nao € possivel de realizar (Brown &
Kraft, 2006, pp. 315-316).

No que concerne a probabilidade de uso de uma amostra também se constata que esta
varia de acordo com o tipo de banco. A probabilidade de uma amostra criopreservada

(4) Disponivel em http://bebevida.com/pt/perguntas-frequentes, acesso a 2 de Fevereiro de 2016.
(5) Disponivel em http://bebevida.com/pt/perguntas-frequentes, acesso a 2 de Fevereiro de 2016.
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ser utilizada é 100 vezes maior num banco pablico do que num banco privado, sendo que
varios comités e associacdes de ética recomendam a criopreservacao do sangue do cordao
umbilical num banco publico (Sequeiros & Neves, 2012, p. 14). Apesar dessa recomen-
dacdo, alguns autores reconhecem que «quando existe um irmao/a com uma doenca que
pode ser tratada com sucesso através de transplante alogénico com células hematopoiéti-
cas (...)» pode recorrer-se ao banco privado (Ballen ef al., 2008 cit. in Sequeiros & Neves,
2012, p. 14).

Assume-se, genericamente, que os bancos publicos possuem critérios de qualidade
mais rigorosos, nao visam fins lucrativos, assentam na solidariedade (através da doacao
da amostra de sangue do corddo umbilical), possibilitam igual acesso e informacao equili-
brada e encontram-se inventariados e ligados em rede (a nivel mundial). Por contraste, nos
bancos privados a qualidade das amostras pode variar, possuem fins lucrativos e fornecem
acesso desigual aos seus servigos e amostras que, por norma, nao se encontram inventaria-
das (Sequeiros & Neves, 2012, p. 15).

No contexto da criopreservacao de sangue do cordao umbilical torna-se assim perti-
nente (re)pensar a questao da solidariedade e sustentabilidade associadas a decisao de crio-
preservar o sangue do cordao umbilical. Um maior recurso ao banco privado de sangue do
cordao umbilical pode diminuir o nimero de tratamentos para muitos pacientes, visto que
o sangue esta reservado para uso autélogo, o que nao permite verificar a sua compatibili-
dade com outros individuos que nao sejam da familia. Contrariamente ao que ocorre no
banco publico, onde todas as amostras sao inseridas num registo mundial (Petrini, 2010, p.
142). A criopreservagao privada do sangue do cordao umbilical pode conduzir a discrimina-
cdes socioecondmicas, pois € disponibilizado um servi¢o personalizado e restrito que nao
esta acessivel as todas as classes sociais, sendo que também nao permite a um nao dador
com patologia usufruir de tratamentos com as células estaminais, negando-se o acesso
universal a células do sangue do cordao umbilical (Petrini, 2010).

Richard Titmuss (1970), que trabalhou a questao de dadiva em termos de inclusdo
civil, justica social e ética redistributiva do «welfare state», argumentou que as relacdes
de dadiva sdo cruciais para a formacao de mutualidade entre os cidadaos. Por outras pala-
vras, dar presentes cria uma obrigacao de reciprocidade entre individuos que exerce uma
pressao continuada nesse sentido (o da reciprocidade). Benedict Anderson (1991) comple-
menta Titmuss, alegando que dar e receber sangue (ou outros tipos de tecidos biol6gicos)
origina condi¢des para o aparecimento de uma comunidade imaginaria. Esta gera senti-
mentos de reciprocidade impessoal e de inclusdo, uma confianca entre estranhos e uma
sensacao de gratidao, ndo para com uma pessoa em particular, mas para com a sociedade
como um todo (Waldby, 2006).

O papel do setor privado estd muito presente nos debates sobre criopreservacao e os
bancos privados tém sido alvo de criticas que remetem para o potencial desvio de sangue
clinicamente valioso do banco publico para contas privadas onde a probabilidade da sua
utilizacao € baixa. Neste contexto, entende-se que a privatizacdo pode ser prejudicial
as relacoes de dadiva de uma sociedade, na medida em que podem colocar em causa o
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tratamento de doentes que poderiam beneficiar da amostra doada caso a criopreservacao
se procedesse num banco publico (Waldby, 2006).

CRIOPRESERVAR - QUEM DECIDE?

Nesta seccao serdo apresentados os resultados deste estudo no que diz respeito a ques-
toes relacionadas com diferencas de género. Numa primeira anélise dos dados recolhidos,
constatou-se que, na maioria dos casos, foi o elemento feminino do casal que tomou a ini-
ciativa de criopreservar o cordao umbilical do(s) filho(s). Geralmente, os motivos para crio-
preservar sao de ordem emocional e familiar, reproduzindo os papéis tracionais associados
ao género feminino e masculino, de ordem profissional e relacionados com a frequéncia
nas aulas de preparacao para o parto:

«Fui eu [risos]. Porque acho que nos mulheres, quando engravidamos, temos o sexto
sentido de que qualquer coisa é para o filho. A primeira preocupacado € o filho, entdo
tudo o que podemos fazer para a seguranca e o bem-estar, fazemos». (Mariana, 31 anos)

«Sim (concorda que a esposa teve conhecimento primeiro)! Mas a informacao
chegou através do facto de ser profissional de satide (a esposa) e ter acesso a essa infor-
magado, ndo é? (... )». (Paulo, 35 anos)

«Fui eu porque andei sempre nas aulas de preparacdo para o parto, que até agora o
nosso governo cortou [risos] e acho que cortou muito mal, mas fui eu, porque eu levei
aquilo muito a sério e vivi a minha gravidez. E entdo eu decidi mesmo em conjunto com
0 meu marido (... )». (Luacia, 40 anos)

Apenas uma das entrevistadas referiu que a iniciativa de criopreservar o cordao do filho
partiu do marido, justificando-o com o facto de este ser um profissional de satude e se
encontrar, portanto, mais informado sobre esta tematica:

«0 meu marido. (...) Porque ele trabalha nas urgéncias e lida diariamente com doen-
cas desse género (...) Ele ndo se ia perdoar se nao fizesse (...). E ele nem pisca o olho,
a satde primeiro. Porque ele td farto de ter essa vivéncia no hospital». (Sofia, 41 anos)

Relativamente ao papel do pai na decisao de criopreservar, Busby (2010) refere que a
questao do ponto de vista do elemento masculino do casal é praticamente inexistente. O
facto de, geralmente, ndo se verificar o envolvimento do pai na iniciativa de criopreservar
o sangue do cordao umbilical, explica a caréncia de estudos sociolégicos relacionados com
esta perspetiva. Neste sentido, é fundamental aprofundar pesquisa empirica que permita
perceber se os papéis atribuidos ao género feminino e masculino se relacionam com a
iniciativa de criopreservar.
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CRIOPRESERVAR?

Nesta seccao pretende-se identificar quais os motivos que levam um casal a criopre-
servar o sangue do cordao umbilical do(s) seu(s) filho(s), como também o que motiva
a doag¢ao a um banco publico ou o pagamento de um servi¢o de criopreservacdo num
banco privado.

Neste trabalho, constatou-se que os principais motivos que levaram os casais a crio-
preservar o cordao umbilical do(s) seu(s) filho(s) foram, respetivamente, a ideia de segu-
ranca para o futuro, a nocao de responsabilidade social e interesse geral pela ciéncia. Os/as
entrevistados/as relataram que era importante realizar a criopreservagio para protegerem
a satde do(s) seu(s) filho(s) caso estes viessem a desenvolver doengas trataveis com células
estaminais — a nocao de «salvaguarda para o futuro» (Shin ef al., 2011):

«Mas naquela perspetiva de tu achares que é possivel resolver um problema que a
partida € mais possivel se as preservares (as células estaminais) na realidade, ndo é7
Mas, mesmo por uma questdo de sequranca, foi essa a nossa principal preocupacao
(...)». (Filipa, 23 anos)

«(...) O meu marido disse assim: olha vamos fazer tipo um seguro de vida para a
nossa filha. E assim vamos optar por fazer um seguro de vida do que estar preocupado
em carrinhos e essas coisas todas que isto foi a realidade (conhecimento de um caso de
leucemia) e entdo optamos por fazer um sequro de vida que sei que ndo dd para todas as
doencas, mas pelo menos sabemos que ficamos com um descargo de consciéncia (...)».
(Sofia, 41 anos)

Outro motivo prendeu-se com um ideario de responsabilidade social pelo qual os/
/as entrevistados/as remeteram para as capacidades alogénicas das células estaminais,
referindo que realizaram a criopreservacao do sangue do cordao no banco puablico para
poderem ajudar doentes que fossem compativeis com a amostra, acrescentando que a
criopreservacdo nao lhes trouxe qualquer custo. A investigacdo levada a cabo por Busby
(2010) obteve dados semelhantes, onde se observou que as maes que doaram sangue do
cordao umbilical justificaram-no com o facto de existirem criancas doentes com necessi-
dade de serem transplantadas, especulando sobre as futuras utilizacdes das células estami-
nais e sublinhando o compromisso de reciprocidade. Ainda, Shin ef al. (2011) demonstrou
que o «altruismo» foi o que levou as maes a decidirem doar o sangue do cordao umbilical
para o banco publico:

«Pronto, por responsabilidade social. Foi mesmo essa a razdo. Nao me custa nada
e, portanto, ndo tinha nenhuma razdo para ndo o fazer, era um telefonema e preencher
um papel. E isso ndo tem qualquer custo para mim, ndo é? Nem de oportunidade» (...).
(Manuela, 40 anos)
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«Era uma questao de responsabilidade social e, portanto, eu ndo vejo como benesse
cientifica a vantagem de termos acesso (...) a nossa prdopria amostra ou recolha de crio-
preservacdo, ndo sei bem como lhe chamar (...)». (Manuela, 40 anos)

A semelhanca do que conclui Busby (2010), os dadores de sangue do cordio umbilical
para o banco publico mostraram-se muito interessados nos avancos cientificos e na pers-
petivacdo de antecedentes familiares:

«(...) Foi mais nessa perspetiva da evolugdo da ciéncia, de um dia quem sabe ndo se
faz s6 uma coisa que hoje ainda nado se faz com estas células e que podem ser mais ttil
do que, de facto, ainda o era em 2006 (... )». (Sonia, 39 anos)

«Em primeiro lugar porque eu tenho antecedentes de leucemia na minha familia.
Tive uma tia (...) da minha mde que teve (leucemia) e que faleceu e havendo anteceden-
tes foi esse o maior motivo». (Joana, 32 anos)

Banco Publico vs Banco Privado

A situacdo instavel do banco publico em Portugal foi responsavel pela adesao de varios
pais aos bancos privados, sendo que nalguns casos este ainda nao estava a funcionar quando
decidiram criopreservar. Alguns casais alegaram a vontade de reservar a amostra apenas
para uso familiar, num banco privado, realcando a propriedade da amostra (entenda-se que
nesta situacdo € o casal que possui a propriedade do sangue do cordao):

«Porque é pd ndo queria correr o risco de se acontecer alguma coisa de, (...) haver
a possibilidade de alguém usar as células estaminais para aléem da minha filha». (Joana,
32 anos)

«E assim, ndo pesou na nossa decisdo (doar para o publico) pura e simplesmente
porque ndo sabiamos. Se soubéssemos, talvez tivéssemos optado na mesma pela empresa
privada, porque pelo conhecimento que temos hoje o banco publico poderia utilizar para
qualquer pessoa que necessitasse enquanto que no privado somos nos que pagamos,
portanto, é nosso e € para se nos necessitarmos ou se acharmos alguém a quem devemos
doar, por exemplo». (Paulo, 35 anos)

Tal como a falta de confianca no setor publico, que esteve essencialmente relacionada
com a conjetura de crise que se faz sentir no pais:

«Se tivesse as duas opcoes eu posso-lhe dizer que no privado, por uma razdo, porque
vejo um desinvestimento total em tudo o que é publico neste momento, ndo é? Cortes
por todo o lado (...)». (Cristiana, 43 anos)
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Esta Gltima ideia vai ao encontro do estudo de Ventura (2011), que constatou que a
conflancga publica na investigacao desenvolvida nos biobancos é largamente fortalecida
pela transparéncia da sua atividade, sendo que o periodo de inatividade e falta de infor-
macdes relativas ao banco publico podem ter contribuido para que os/as entrevistados/as
se mostrassem insatisfeitos com o desinvestimento em institui¢des publicas. No entanto,
0s casais que optaram efetivamente por criopreservar no banco puablico justificaram essa
escolha mencionando a responsabilidade social, a gratuitidade do servico:

«0 preco é de graca, se calhar foi o fator mais importante. Até porque agora do
segundo filho ndo fizemos». (Catarina, 36 anos)

Concluindo, com as vantagens dos transplantes alogénicos como as principais motiva-
coes para a sua decisdo:

«(...) Pelo menos na nossa perspetiva (do casal), quer dizer do que é que me inte-
ressa ter um (corddo umbilical criopreservado) se ndo pode ser utilizado, enquanto
que (no banco publico) nos garante um acesso a uma maior base de dados ndo é?».
(Tania, 35 anos)

Dificuldades

No que diz respeito as dificuldades que os casais sentiram aquando da tomada de
decisao sobre criopreservacao, salientam-se as questdes relacionadas com a informacao.
Geralmente, os/as entrevistados/as apontam para as lacunas do tipo de informacao que se
encontra disponivel nas varias fontes de procura:

«Renata: E fdcil (o acesso a informagdo), mas é tendenciosa [risos], porque nos é
dada através das proprias empresas que querem vender. Isto é como ir a uma loja e
comprar um produto, basicamente.

José: E um bocadinho a falta de experiéncia, isto é uma coisa muito recente, ndo hd
provas evidentes, dados concretos...ndo é seguro». (Renata, 38 anos; José, 40 anos)

Os/as entrevistados/as realcaram também que uma das dificuldades sentidas pautou-se
pela escolha entre as varias empresas privadas e entre o setor pablico ou privado. Devido a
falta de informacao que se encontra disponivel sobre o banco pablico, o que pode diminuir
as suas chances de ser uma alternativa viavel ao setor privado, mas também ao facto de
considerarem que a informacgao dos bancos privados pode carecer de rigor e credibilidade
cientifica, encontrando-a muitas vezes em blogs:
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«E escolher a empresa com que se vai fazer (a criopreservacdo). Essa foi a nossa
maior dificuldade (...) Hd imensas empresas, imensos precos, os precos também variam
bastante e ainda para mais nos quando estdvamos a fazer iamos fazer com uma empresa
que estava a falir, estd a falir. E nos ndo sabiamos disso ndo é?». (Ana, 34 anos)

«E aquela questdo do publico e do privado (...). Sim, essa decisdo é dificil, porque
ndo hd informacao para tudo percebe? E depois se for aos blogs (...) também cada um
puxa a brasa a sua sardinha, mas ninguém quase nunca ninguém fala do publico. (...)
Mas agora também se vai muito aos privados, mas acho que tem que haver mais tenta-
tiva do publico de informar que é uma possibilidade». (Silvana, 33 anos)

Os recursos econémicos do casal aquando da criopreservagao foram apontados como
uma das dificuldades que sentiram no momento de decidirem se optavam por um banco
publico ou privado, salientando que o recurso ao banco privado de criopreservacao pode ser
comprometido pela falta de recursos monetarios:

«As primeiras (dificuldades) s@o economicas, porque ndo é barato, de facto. E obvia-
mente um casal quando estd a espera de um filho jd tem uma série de condicionalismos
economicos (...). Portanto, hd a questdo economica que ¢ logo a primeira barreira.
Depois hd, evidentemente, todas as duvidas que se colocam na utilidade ou ndo (das
células estaminais) (...)». (Jorge, 39 anos)

Alguns casais referem que se a conjetura econémica do casal na altura da criopreser-
vacao nao permitisse a realizacdo da mesma numa empresa privada optariam por nao a
realizar:

«0 preco é igual acho eu, muito perto de todas. Eu acho que custou-nos dar mil e
poucos euros na altura. Olha se ndo os tivesse ndo se fazia». (Daniel, 37 anos)

Por outro lado, os/as entrevistado/as relatam que a situagao econémica do casal poderia
condicionar a escolha da empresa privada de criopreservagao. Optando por uma empresa
com pregos mais acessiveis ao seu rendimento ou, em dltimo recurso, escolheriam o banco
publico para a realizacao da mesma:

«Influenciou na escolha, por exemplo, da empresa (...) hd muita oferta, ndo é? E nos
tivemos que selecionar a que tivesse maior oferta e que os precos fossem mais aceitdveis,
ndo é? Porque mesmo assim de empresa para empresa ainda se nota uma discrepancia
acentuada a nivel de precos». (Maria, 34 anos)

«Renata: Faziamos na publica em ultimo recurso, sim. Porque entre deitar fora e
aproveitar para poder dar para alguém.

José: A situacao financeira acho que so influéncia se é no privado ou no publico».
(Renata, 38 anos; José, 40 anos)
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A maior parte dos/as entrevistados/as nao indicou riscos significativos relacionados
com a tecnologia de criopreservacdo. No entanto, os restantes mostraram-se preocupa-
dos com possiveis problemas associados a solidez financeira das entidades privadas de
criopreservacao:

«(...) Portanto, existe sempre um risco associado de se perder o investimento efe-
tuado, a empresa pode também simplesmente desaparecer do mercado, ndo é? Fechar. Se
estiver a falar nestes riscos, sim, considero isto, riscos reais e possiveis». (Paulo, 35 anos)

Uma minoria dos/as entrevistados/as referiu possiveis riscos relacionados com a quali-
dade e o processamento e conservacao da amostra:

«Pode haver alguma perda de qualidade das células com a criopreservacao obvia-
mente. E também (...) o facto de ser privada acaba por também nos dar menos certeza,
porque ndo € tao bem controlado ndo é? (... )». (Cristiana, 43 anos)

CONCLUSAO

Neste capitulo pretendeu-se explorar os motivos presentes na decisdo de criopreservar
o sangue do corddao umbilical junto de casais que utilizaram bancos publicos ou privados
em Portugal. Aprofundaram-se os sentidos atribuidos a doagdo e preservagdo deste tipo
de material bioldgico (sangue do corddao umbilical) enquanto reveladores de diferencas
de género. Exploraram-se as dificuldades no acesso a informacgdo, os condicionalismos
econdmicos e preocupagdes relacionadas com a utilizagdo do material biol6gico. Por fim,
identificaram-se as percecdes que sao dirigidas aos bancos publicos e privados de criopre-
servacao, compreendendo em que medida podem ou nao ter repercussdes nas representa-
coes dos cidadaos sobre os seus «direitos e deveres» em relacdo a criopreservacao. Todos
estes aspetos remetem para configuracdes de biocidadania pela qual se constroem atribui-
coes de sentido a ciéncia e tecnologia e se perspetivam expetativas em relagdo ao futuro
dos/as filhos/as e da familia que pode ser marcado pela biomedicina e concretamente pela
criopreservacao de cordao umbilical. Este estudo exploratério revela ainda os obstaculos ao
exercicio pleno de cidadania revelados, por exemplo, pelas dificuldades em localizar e con-
ferir sentido a escassa informagao disponibilizada, factor este acrescido pelas davidas que
assaltam os casais no momento de optar entre o setor pablico e privado e entre as varias
empresas privadas a oferecer servicos nesta area.

O conceito de biocidadania compreende a responsabilidade social. Esta assenta, para
além da ajuda entre individuos nao relacionados, no avanco cientifico, onde se tem assis-
tido a formac@o de coletivos que possuem caracteristicas biomédicas semelhantes que se
tém intercetado na ciéncia, na economia e na sociedade civil com o objetivo de unir forcas
visando a promocgao de investigacdes sobre as doencas que os afetam ou podem vir a afetar,
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tornando-se agentes ativos de pesquisa, uma vez que conseguem influenciar as agendas de
pesquisa com o seu envolvimento ativo (Brekke & Sirnes, 2011).

No que diz respeito a criopreservacao, um dos pontos principais incide, maioritaria-
mente, na informacao e na sua qualidade. O primeiro banco de criopreservacio surgiu em
2003 no setor privado, porém s6 com a abertura do banco puablico, em 2009, foi elaborada
a primeira lei sobre bancos de criopreservacdao em Portugal, verificando-se uma lacuna
de seis anos com bancos de criopreservacao a funcionar sem legislacdo que incidisse
neste setor especifico do material bioldgico. Assim, a informacgao que tem sido difundida
carece de alguma credibilidade e rigor cientifico, sendo que grande parte desta encontra-
se disponibilizada na internet, nomeadamente, em blogs, foruns e em sifes de empresas
privadas.

No entanto, a pouca informacao disponibilizada por 6rgaos publicos direcionados para
a criopreservagdo também tende a ser tendenciosa no sentido em que se foca criteriosa-
mente na critica ao setor privado. Desta forma, para tentar erradicar a divulgacao de infor-
macOes parciais, tanto da parte do setor privado, como do setor publico, serd necessério
que a Autoridade para os Servicos de Sangue e da Transplantacdo (ASST) disponibilize
informacdes claras e neutras, que se cinjam a explanacio do que € a criopreservacao, quais
os tratamentos atuais que existem, quais os ensaios clinicos que se encontram a decorrer
e, por ultimo, explicar sucintamente, sem juizos morais, as diferencas entre os dois tipos
de bancos e quais as suas finalidades, para que os casais que pretendam criopreservar o
sangue e/ou o tecido do cordao umbilical dos seus filhos tomem uma decisdo informada e
consciente sem se sentirem recriminados pelas suas opg¢oes.

A informagdo na internet nem sempre se encontra acessivel a toda a populagao e exige
um conhecimento prévio da existéncia da criopreservacao. Nesta linha, podem existir
casais que nao tenham criopreservado por desconhecimento desta tecnologia. Para col-
matar esta deficiéncia no acesso a informacao pode pensar-se na criacao de publicidades
institucionais que visem dar a conhecer a criopreservacao, nao s6 aos casais, mas também
ao cidadao comum.

Existem, no entanto, questoes relacionadas com as perspetivas dos casais relativamente
a criopreservagdo que necessitam de atencao em investigagdes futuras relacionadas com
esta tematica. Neste seguimento, seria necessario realizar estudos que tenham por objetivo
compreender se os papéis atribuidos ao género feminino e masculino se relacionam com a
iniciativa de criopreservar, sendo que neste trabalho se verificou que na maioria dos casais
foi a mulher que teve a respetiva iniciativa.

Realcam-se as dificuldades sentidas pelos casais quando decidem criopreservar o
sangue do cordao umbilical. Neste estudo foram apontados os recursos econémicos e
a escassez de informagdo como principais obstdculos, em particular para a escolha da
entidade de criopreservacdo. Ou seja, por exemplo, a maioria dos/as entrevistados/as indi-
cou que a situagao econémica, mais do que pesar na tomada de decisdo de criopreservar,
sobretudo influenciou a escolha entre o recurso ao banco pablico ou ao banco privado,
e a selecdo junto das varias opcoes entre empresas privadas. Deve notar-se também que
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os riscos apontados a tecnologia de criopreservacdo pautam-se por questdes relacionadas
com a solidez financeira das empresas privadas, com o processamento da amostra crio-
preservada e, por fim, com questdes que remetem para o uso impréprio das amostras em
investigacOes genéticas.
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